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Hvordan kan kreftsykepleier styrke partneren til 
pasienter med endret kognitiv funksjon etter 
hjernesvulst? 
 
 
Sammendrag 
 
Bakgrunn: Behandlingen og konsekvensene av hjernesvulst påvirker både pasient og 
partner. Sykehusoppholdene i Norge blir stadig kortere som et resultat av effektivisering 
og dette stiller høyere krav til partneren. 
Mål: Øke kunnskapen om hvilke strategier som er effektive for å styrke partneren til 
pasienter med kognitiv svikt som følge av hjernesvulst, for å kunne planlegge aktuelle 
hjelpetiltak sammen med pasient og partner.  
Metode: Et litteraturstudie og et systematisk søk ble utført i PubMed, MedLine og 
CINAHL for å finne relevante forskningsartikler på temaet.   
Resultat: Det er en annerledes hverdag for partneren med nye og uforutsette 
utfordringer. Funnene viser at partnerne opplever sjokk og stress, isolasjon, tap og 
endret rolle. De har behov for sosial støtte og tilrettelagt informasjon.  
Konklusjon: Partnere og pasienter med forståelse av diagnose og behandling, synes å 
mestre sykdommen, problemer, stressfylte situasjoner og å bruke helsevesenet mer 
effektivt. Kreftsykepleier bør legge til rette for grupper med likesinnede, som er positivt 
for emosjonell støtte. Muntlig og skriftlig informasjon synes å være en forutsetning.  
 
Nøkkelord: Hjernesvulst, Utfordringer, Pårørende, Ektefelle og Mestring. 
 
  
	 	
How can the oncology nurse strengthen the 
partner to patients with changed cognitive 
function after a brain tumour? 
 
 
Abstract 
 
Background: The treatment and consequences of a brain tumour influences both 
patients and partners. The hospital stays in Norway become shorter and shorter as a 
result of efficiency improvements and this puts demands on the partner. 
Purpose: Increase the knowledge on which strategies are effective to strengthen the 
partner of patients with cognitive failure as a consequence of a brain tumour, so that it is 
possible to plan relevant help actions together with the patient and the partner.  
Method: A literature study and a systematic search were performed in PubMed, 
MedLine and CINAHL to find out relevant research articles on the topic.  
Result: It is a different day for the partner with new and unpredicted challenges. The 
findings show that the partner experiences shock and stress, isolation, loss and a 
changed role. They have a need for social support and facilitated information.  
Conclusion: Partners and patients with understanding of the diagnosis and treatment 
seem to master the disease, problems, and stressful situations and use the health system 
more effectively. The oncology nurse should help to establish groups with people going 
under the same situation, which is positive for emotional support. Oral and written 
information seems to be a condition.  
 
Keywords: Brain neoplasm, Challenges, Caregivers, Spouses and Coping. 
 
	Introduksjon 
 
Kreft i sentralnervesystemet rammet 878 mennesker i Norge i 2014 (Kreftregister, 
2014). Behandlingen og konsekvensene av sykdommen kan oppleves dramatisk for de 
som rammes og deres pårørende. Det å få diagnosen kan være et sjokk hvor døden, både 
for pasient og pårørende, blir en fremtredende del av livet (Sterckx et al., 2013). 
Motorikk, tale- og sansefunksjoner, balanse, emosjonelle og kognitive funksjoner som 
styres av nervesentra i sentralnervesystemet kan bli påvirket (Lote, 2010). Pasienter 
med ondartet hjernesvulst kan oppleve dype og ofte ødeleggende fysiske, kognitive og 
adferdsmessige forandringer (Schubart, Kinzie & Farace, 2008; Sterckx et al., 2013). 
Sykdommen kan medføre belastninger for de pårørende som kan svekke den psykiske 
og fysiske helsen deres, kan føre til isolasjon og økonomiske problemer, tap av 
karrieremuligheter og vanskeligheter på arbeidsplassen (Wideheim, Edvardsson, 
Påhlson & Ahlström, 2002; Schubart et al., 2008). Sykdomsforløpet kan være 
karakterisert av plutselige forverringer, og pasienten kan få et lavere funksjonsnivå. 
Prognosen er vanskelig å forutsi og noen lever i månedsvis og kan bli fullstendig 
pleietrengende (Collins et al., 2014). Pasienter med hjernesvulst er mer utsatt for 
psykiske lidelser enn personer med andre kreftsykdommer, på grunn av svulstens 
plassering og bivirkningene av behandlingen (Kanter, D´Agostino, Daniels, Stone, & 
Edelstein, 2014). Økt sinne, aggressivitet, å være ukritisk og følelsesmessig labil, behov 
for å trekke seg tilbake, depresjon og tungsindighet kan være vanlige 
personlighetsforandringer (Sandring, 2010). Det er en kjensgjerning at sykehusopphold 
i Norge blir stadig kortere på grunn av økende effektivisering i helsetjenesten, noe som 
medfører mer behandling poliklinisk og i hjemmet (Grov, 2010). Ved alvorlig sykdom, 
og i vanskelige situasjoner, søker mennesker trøst, hjelp og støtte hos våre nærmeste. 
De pårørende må takle hverdagen med trivielle aktiviteter, krisesituasjonen sykdommen 
medfører, nye roller, uvante oppgaver og forpliktelser (Wideheim et al., 2002; Grov, 
2010). Den nye rollen og funksjonen kan medføre sårbarhet hos de pårørende (Schmer, 
Ward-Smith, Latham & Salacz, 2008; Grov, 2010). De pårørendes rettigheter er nedfelt 
i Lov om pasient- og brukerrettigheter (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). 
Ondartet hjernesvulst innebærer ofte dårlig prognose og invalidiserende symptomer som 
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kan påvirke pasienten og familien (Sterckx et el., 2013). Dersom hele familien er 
delaktig i pasientens behandling og omsorg, kan det medføre reduksjon av stress og 
traumer (Kanter et al., 2014).  
Denne studien setter søkelys på partneren til den som har fått diagnosen ondartet 
hjernesvulst. Med partner menes ektefelle, samboer eller nærmeste livsledsager. 
Hensikten med litteraturstudien er å øke kunnskapen til kreftsykepleier om hvilke 
strategier som er effektive for å styrke partneren til pasienter med kognitiv svikt som 
følge av hjernesvulst, for å kunne planlegge aktuelle hjelpetiltak sammen med pasienten 
og partneren.  
Problemstillingen er: Hvordan kan kreftsykepleier styrke partneren til pasienter med 
endret kognitiv funksjon som følge av hjernesvulst? 
 
 
Metode 
 
Denne artikkelen har litteraturstudie, med utgangspunkt i forskningsartikler, som 
metode. Et litteraturstudie forutsetter et systematisk søk, kritisk granskning og 
sammenligning av litteraturen innenfor et valgt emne (Forsberg & Wengström, 2008). 
Kildene gir dokumentasjon, støtte og belegg for oppgavens påstander, og kan danne et 
grunnlag for videreutvikling av fagområdets nåværende standpunkt (Rienecker, 
Jørgensen & Skov, 2013). Artikkelsøk er gjort i databasene PubMed, MedLine og 
CINAHL. Søkene er gjort på engelske da dette ga flest treff: brain neoplasm, 
challenges, caregivers, spouses og coping. Oncology nurse ble benyttet uten at det ga 
resultater. Søkeordene hadde ulike kombinasjoner med ”and” og ”or”, og tilslutt Peer 
Rewiewed. Det ble søkt etter artikler som ikke var eldre enn 10 år. Dette ga  åtte treff i 
CINAHL og 41 i MedLine. Overskriftene dannet grunnlaget for første utvelgelse, og 
deretter gjennomgang av abstraktene. En av artiklene ble funnet i referanselista til en 
annen artikkel, og deretter søkt på etter tittel i PubMed. Dette gjelder artikkelen: A 
family`s perspective on living with a highly malignant brain tumor (2002). På tross av 
at den er gammel er den relevant, og bringer inn momenter som ikke kommer fram i de 
andre artiklene. Alle artiklene bruker kvalitativ metode, i form av intervju og analyse av 
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grupper. Det er brukt en systematisk review. Ingen av artiklene er norske, to er fra USA, 
en fra Canada, Australia, Belgia og Sverige. Disse landene tilhører alle den vestlige 
kulturkrets, og artiklene har derfor overføringsverdi.  
 
 
Funn 
 
Collins et al. (2014) undersøkte behovene til de pårørende når det gjaldt PMG 
(høygradig terminal, ondartet gliom) i alle faser av sykdomsforløpet, også etter at deres 
kjære var død. De intervjuet 23 omsorgspersoner, 15 underveis og åtte med opplevd tap 
(de fleste ektefeller) og i alderen fra 17 til 77 år. Partneren beskrev en situasjon hvor de 
følte de ble pålagt å ta ansvar for en person med svært spesifikke behov og med liten 
støtte, informasjon eller forberedelse. Opplevelsen av utmattelse, sorg og isolasjon var 
stor. All praktisk hjelp i dagliglivet i forhold til pasienten, nye ansvarsområder som før 
ble delt på, finansielt stress og takling av egne og familiemedlemmers bekymring var 
belastende. Nevrokognitive problemer ble rapportert i form av impulsive, uventede, 
uhøviske og aggressiv adferdsforandringer hos pasienten. Det å prøve og fremme håp i 
en situasjon med økende forverring la en emosjonell byrde på omsorgspersonen. 
Sørgende partnere rapporterte nærmest enstemmig om fordelene ved henvisning til 
palliativ omsorg, og mente at informasjon om slik hjelp burde bli introdusert tidlig i 
forløpet. Motsatt var de som ikke var kommet så langt i forløpet. De ville bevare håpet, 
og kunne ikke se behovet for palliativ omsorg på det tidspunktet. Studien beskriver 
fravær av en sentral, klart definert kontaktperson som var ansvarlig, pålitelig og 
tilgjengelig, samt dårlig individuell og skriftlig informasjon. Selv om partneren hadde 
en følelse av hjelpeløshet, underkommuniserte de ofte sitt stress (Collins et al., 2014). 
Studien til Wideheim et al. (2002) beskriver hvordan det er å leve med ondartet 
hjernesvulst ut fra et familieperspektiv. Tre familier ble intervjuet (tre pasienter og fem 
pårørende) to-tre uker etter operasjon og tre-seks måneder etter utbrudd av sykdommen. 
Når en så alvorlig sykdom er diagnostisert, kan effekten på familiene være ødeleggende, 
og de er i en krisetilstand. Pasientene uttrykte manglende forståelse og fornektelse når 
diagnosen ble kjent. Mens de opplevde økt livskvalitet når de kunne utføre hverdagslige 
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gjøremål. Partneren hadde stor respekt for pasientens rett til selvbestemmelse, noe som 
hindret dem i å ta kontakt med lege tidlig i forløpet. Den resterende delen av familien 
ville de skåne lengst mulig. De uttrykte angst og frykt for å miste den syke, noe som 
førte til konsentrasjonsvansker, usikkerhet for framtiden og for bivirkninger som kan 
komme. Både pasienten og partneren opplevde mye lidelse og hadde vanskeligheter 
med å se for seg fremtiden. Ved intervju tre-seks måneder etter utbrudd uttrykte 
partneren viktigheten av å besøke venner og å gå turer for egen del og for variasjonens 
skyld. De opplevde håp, støtte og trygghet fra legen som de mente bygget sin 
informasjon på fakta om at den beste, nyeste og individuelle behandlingsmetode ville 
bli brukt. Partnerne ville skåne den syke for negativ informasjon om sykdommen, for 
ikke å ta fra vedkommende håpet. En partner ville ikke ha den fulle og sanne 
informasjonen om framtiden. Å opprettholde  håpet var viktigere. Partnerne hadde lite 
følelse av trygghet i hverdagen, og ikke energi til å gjøre mer enn å ta hver dag som den 
kom (Wideheim et al., 2002).  
I studien til Schubart et al. (2008) deltok 25 pårørende (de fleste ektefeller) til pasienter 
med hjernesvulst. Alle hadde vært innom sykehus minst en gang i løpet av perioden, og 
i seks av tilfellene var pasienten død på det tidspunktet intervjuene ble gjort. Noen av 
partnerne opplevde at de neglisjerte barna sine, og var usikker på hvor mye de skulle 
informeres angående sykdommen. Selv uttrykte alle et ønske om å vite hva framtiden 
ville bringe. Fornektelse, sinne og isolasjon ble rapportert. Felles for deltakerne var at 
de var opptatt av familiespørsmål, hvordan takle utfordrende atferd, personlige følelser 
og navigering igjennom helsesystemet. Alle rapporterte om økonomiske problemer. Tre 
viktige momenter ble funnet: Hvordan gi informasjon best mulig, viktigheten av god 
kommunikasjon mellom pasient, pårørende og helsevesen og å gi psykososial støtte til 
partnerne (Schubart et al., 2008). 
I perioden 1999 til 2006 deltok totalt 137 pasienter og 238 pårørende (de fleste 
ektefeller) i månedlige støttegrupper for pasienter med hjernesvulst og deres pårørende 
(Kanter et al., 2014). Omkring halvparten deltok mer enn en gang. Gruppene gir 
muligheter til å dele erfaringer, adressere personlige problemer og få emosjonell støtte i 
et trygt miljø. De diskuterte fysiske og kognitive konsekvenser, følelsesmessige 
reaksjoner, mestring, relasjoner, praktiske problemstillinger og temaer rundt livets 
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sluttfase. Partnerne diskuterte i tillegg vanskeligheter ved egenomsorg og byrdene de 
måtte bære. Personlighetsendringer som humørsvingninger, irritabilitet, sinne, 
aggresjon og tap av den personen de en gang ”kjente” var tema. Partnerne delte hvordan 
å kunne støtte pasienten sin verdighet og selvstendighet best mulig. Følelser som angst, 
frykt, bekymring og sjokk i forbindelse med kliniske milepæler som tilbakefall og 
testresultater er kjente. Skyldfølelse i forhold til å opprettholde ens eget liv, og å ikke 
gjøre nok for pasienten rapporteres også. Mestringsstrategiene var blant annet å 
erkjenne og akseptere diagnosen og å stole på sosial støtte, humor og andre 
distraksjoner (Kanter et al., 2014).  
I en amerikansk studie ble det undersøkt hvordan pårørende hadde det fra 
diagnoseøyeblikket og de neste seks månedene, samtidig som pasienten mottok 
behandling i form av operasjon, kjemoterapi eller stråling for sin ondartede hjernesvulst 
(Schmer et al., 2008). Ti pårørende ble intervjuet , hvorav syv var ektefeller. 
Omsorgsbyrden til partnerne viser seg ikke å være spesielt stor i denne fasen av 
sykdommen. Men tross dette var det tre temaer som gikk igjen hos deltakerne: Sjokket 
over å få vite diagnosen, rolleendringer i familien og de psykososiale effektene det 
innebærer for pasienten og de nærmeste. Seks av pasientene fikk anfall eller 
hjerneslaglignende symptomer som første tegn på at noe var galt, og her reagert 
partnerne med stort sjokk på diagnosen. De andre pasientene hadde tegn på depresjon, 
demens eller så ut til å være påvirket av alkohol. Her var reaksjonene også sjokk, men 
samtidig lettelse over å få vite hva symptomene skyltes. Begge gruppene skjønte 
umiddelbart ved diagnoseøyeblikket at deres rolle ville bli endret. Dybden av 
livsstilsendringene var utfordrende. Tidligere undersøkelser viser at pårørende opplever 
depresjon, tretthet og helseproblemer, mens dette ikke er nevnt som et problem her. Når 
familiemedlemmer observerer lidelse, opplever de mer lidelse enn pasienten (Schmer et 
al., 2008).  
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Diskusjon 
 
Partnerne opplever sjokk og stress (Wideheim et al., 2002; Schmer et al., 2008; 
Schubart et al., 2008; Collins et al., 2014; Kanter et al., 2014), isolasjon (Schubart et al., 
2008; Collins et al., 2014; Kanter et al., 2014), tap og endret rolle (Schmer et al., 2008; 
Collins et al., 2014; Kanter et al., 2014) og har et behov for sosial støtte (Schmer et al., 
2008; Collins et al., 2014) og informasjon (Wideheim et al., 2002; Schmer et al., 2008; 
Schubart et al., 2008; Collins et al., 2014). 
Overveldende følelser, fornektelse i forhold til diagnose, forverring av sykdomsforløpet 
og sinne forekommer hos partneren. Sinne kan være både overfor helsevesenet og for 
pasienten som ikke oppfatter sine begrensninger på grunn av den kognitive svikten 
(Schubart et al., 2008). Sjokket over diagnosens alvor kan føre til at partneren unnlater å 
informere pasienten og andre familiemedlemmer om den reelle situasjonen, for ikke å 
bekymre dem. Et mindre tettere samhold i familien kan bli resultatet (Wideheim et al., 
2002; Schmer et al., 2008). Mangel på kompetanse i møte med pasientens fysiske, 
kognitive, adferdsmessige og personlighetsendringer kan forverre deres stress. 
Finansielt stress er rapportert (Kanter et al., 2014), angst og frykt for framtiden, og 
vanskeligheter med å konsentrere seg (Wideheim et al., 2002). Selv om partneren kan 
ha en følelse av hjelpeløshet, underkommuniserer de sitt stress. Ubesvarte spørsmål 
omkring pasientens sykdom kan bli et stress (Collins et al., 2014). Sperring er en 
strategiform som brukes i krisesituasjoner, spesielt i den tidlige fase da de er i en 
tilstand av sjokk (Wideheim et al., 2002). Partnerne etterlyser emosjonell støtte, som de 
mener er nødvendig for å verdsette erfaringene og å legitimere bekymringene (Collins 
et al., 2014). Samtalegrupper med andre i samme situasjon ser ut til å være positivt for å 
bedre kunne mestre sjokk og stress. Det samme gjelder strategier i form av å leve i 
øyeblikket og ha faste daglige rutiner (Kanter et al., 2014). Kreftsykepleier bør være 
forberedt på å styrke partneren i håndteringen av sjokk, for å lette hverdagen (Collins et 
al., 2014).  
Den kognitive svikten kan gjøre det vanskelig for pasienten å være hjemme alene, og 
flere velger å pleie pasienten i hjemmet når behovet melder seg. Dette kan være 
komplisert å kombinere med eget arbeid. Partneren må trappe ned eller helt slutte å 
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arbeide og isolasjon rapporteres (Collins et al., 2014). Det kan være utfordrende for 
partneren å finne tid til seg selv, og egne behov settes til side. Kognitiv svikt forstyrrer 
pasientens rolle innad i familien, og kapasiteten for familien å engasjere seg sosialt kan 
minskes (Kanter et al., 2014). De opplever at familie, venner og kolleger trekker seg 
tilbake på grunn av tidsbruk og oppmerksomhet på pasienten (Collins et al., 2014). 
Dersom behandlingen ikke fører fram, kan de streve med vanskelige tanker om død og 
smertelig tap. Det kan melde seg en følelse av å være overveldet og isolert (Schubart et 
al., 2008).  
Partneren kan oppleve tap av personen de kjente i form av nedsatt mobilitet, endret 
atferd og personlighet. De beskriver impulsive, uventede, upassende og aggressive 
adferdsforandringer (Collins et al., 2014). Tap av nettverks støtte blir merkbart grunnet 
daglige omsorgsoppgaver. Selv i stunder med glede og godt humør, oppleves sorg og 
følelsen av tap (Collins et al., 2014). Det ser ut til å være bra for likesinnede å komme 
sammen i grupper og utveksle erfaringer om hvordan takle endret adferd. Her diskuterte 
partnerne balansen mellom egne behov og pasienten sine behov, nye roller og krav 
(Kanter et al., 2014). Allerede ved diagnosetidspunktet forstod partneren at deres rolle 
ville endres (Schmer et al., 2008). Fra å være to om å dele på de fleste familiære 
arbeidsoppgavene, vil de heretter være alene om gjennomføringen (Collins et al., 2014). 
Det å lære og takle sorg og tap sammen antas å være begrenset grunnet den kognitive 
svikten (Wideheim et al., 2002; Schmer et al., 2008).  
Partnerne understreker viktigheten av å ha en klart definert kontaktperson som er 
ansvarlig, pålitelig og tilgjengelig, også utenom normal åpningstid. Her kan 
kreftsykepleier være en brobygger og styrke partneren i å navigere mellom sykehus, 
hjemmesykepleie og i hjemmesituasjonen (Collins et al., 2014). Venner, 
familiemedlemmer, bekjente fra kirken og kollegaer som kjenner til situasjonen, er 
nevnt som eksempler på gode støttespillere (Schmer et al., 2008). Forbedringer i 
tjenestene er ensbetydende med å øke livskvaliteten til partnerne, og i neste omgang 
livskvaliteten til pasienten som er avhengig av familien i møte med den utfordrende 
sykdommen (Collins et al., 2014). Emosjonell støtte fra kreftsykepleier er vesentlig for 
å verdsette erfaringene, legitimere bekymringene og lytte til sorgen de bærer (Collins et 
al., 2014).  
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Behovet for informasjon er størst umiddelbart etter at diagnosen er stilt, mener noen. 
Internett, helsepersonell og familie og venner er blant kildene som brukes (Schubart et 
al., 2008). Andre opplever at informasjonsbehovet øker utover sykdomsperioden og bør 
gjentas flere ganger (Collins et al., 2014). Det å fremme håp i en situasjon med økende 
forverring kan legge en emosjonell byrde på partneren, uten noen indikasjoner på hvor 
lenge situasjonen vil vedvare. Her er det uenighet om når informasjon av palliativ 
omsorg bør diskuteres. De som hadde mista sin kjære mente nesten enstemmig at tidlig 
informasjon om palliativ omsorg var en fordel, og med henvisning dit når behovet 
meldte seg. Motsatt oppfatning hadde de som stod midt i sykdommen og ikke hadde 
tanke for å be om hjelp. De understreket viktigheten av å opprettholde håpet (Collins et 
al., 2014). Ikke alle velger å fortelle hele sannheten om diagnosen til pasienten og andre 
familiemedlemmer, for å unngå innblanding i behandlingen (Schmer et al., 2008). En 
partner ønsket ikke selv å vite hele sannheten om diagnosen (Wideheim et al., 2002). 
Dette belyser den kompleksitet negativ informasjon innebærer, og hvordan denne 
påvirker opplevelsen av håp i ulike faser av sykdommen (Schmer et al., 2008; Collins et 
al., 2014). Det viser seg at partneren er særlig sensitiv for hvordan informasjonen blir 
gitt. Eksempler på dette er når helsepersonell sier: ”du bør forberede deg på det verste” 
eller  ”pasienten vil nok ikke være sammen med dere mye lenger” (Wideheim et al., 
2002). Kreftsykepleier bør være sensitiv på hvor mye informasjon partneren ønsker, 
samtidig som håpet understøttes. Når legen gir informasjon til pasient og partner bør 
kreftsykepleier være med. Det viser seg at individualisert, klar og skriftlig informasjon 
etterspørres (Schubart et al., 2008; Collins et al., 2014). Partnerne uttrykker at de ønsker 
informasjon for å være forberedt på å takle pasientens depresjon, 
personlighetsforandringer, aggressiv og  utfordrende atferd. Informasjon og støtte er 
spesielt avgjørende ved overføring fra sykehus til hjemmebasert omsorg. Partneren kan 
ha nytte av en plan som gir dem mulighet til å utvikle ferdigheter de trenger for bedre å 
kommunisere med helsetjenesten, inkludert egne problemer og bekymringer (Schubart 
et al., 2008). Partnere som ikke forstår de nevrokognitive forandringene hos pasienten 
fant dette utfordrende. Kreftsykepleier bør informere om hva dette skyldes slik at de kan 
forstå og akseptere situasjonen (Schubart et al., 2008).  
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Konklusjon 
 
Partnere og pasienter som har forståelse av diagnose og behandling, er i større grad i 
stand til å mestre sykdommen, problemer, stressfylte situasjoner og å bruke 
helsevesenet mer effektivt. De har mindre psykisk stress. Muntlig og skriftlig 
informasjon synes å være en forutsetning. Grupper med likesinnede er positivt for å få 
emosjonell støtte. Klinisk forskning fokuserte tidligere på forlenget livslengde som mål. 
I de senere årene har det vært økt fokus på kvaliteten på livet. Forskning videre på 
temaet er derfor nødvendig. 
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